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En France, l’epilepsie concerne environ 
400000 a 500000 personnes, 
dont la moitie sont des enfants. Elle est 
source de handicap et de surmortalite. 
Sa prise en charge doit depasser 
le strict perimetre medical pour etre 
completee par une approche medico- 
sociale dont I'importance doit etre 
reconnue, notamment en ce qui concerne 
(’amelioration de la qualite de vie. 

Le terme epilepsie recouvre un groupe 
de pathologies heterogenes qui se tradui- 
sent par une hyperexcitabilite cerebrale, 
conduisant a des crises liees a des pheno- 
menes paroxystiques consecutifs a une 
decharge excessive d’une population de 
neurones. La chronicite fait partie integrante 
de la definition de la maladie (definie par la 
repetition d'au moins 2 crises spontanees). 
Son incidence annuelle, en France, est stable 
et estimee a 50 pour 100 000 habitants,' soit 
20000 nouveaux cas par an, avec une dis- 
tribution bimodale aux extremes de la vie 
(enfant de moins de 15 ans et personnes de 
plus de 70 ans). Le risque d'apparition de 
l’epilepsie est maximal avant I'age de 10 ans. 

L'epilepsie est responsable d'une sur- 
mortalite estimee 2 a 3 fois superieure a 
celle d'une population temoin. II existe en 
particulier une incidence accrue de la mort 
subite (risque multiplie par 24 par rapport 
a la population generale), notamment chez 
les hommes, vivant seuls et ayant une epi- 
lepsie severe avec des crises generalises. 
L'epilepsie est associee a un handicap 
(moteur, intellectuel, psychiatrique) chez 
I’adulte dans plus de 30 % des cas. I 2 


Dans 65 a 70 % des cas, l'epilepsie repond 
aux traitements et peut etre controlee. 
Certaines epilepsies guerissent complete- 
ment, notamment les formes benignes de 
I'enfant (60 a 80 % selon les series). Dans 
20 a 30 % des cas, les epilepsies sont 
dites pharmacoresistantes, car persistantes 
et invalidantes depuis au moins 2 ans, mal- 
gre un traitement medical bien conduit. 

ENJEUX DE L'EPILEPSIE DE L'ENFANT 

Chez I'enfant, 3 l’epilepsie peut entraTner, 
dans 25 % des cas, des troubles cognitifs, 
responsables de difficultes d'apprentissage 
et d'insertion scolaire. Faute de prise en 


I Pour completer les connaissances sur les patho- 
logies chroniques et handicaps de I’enfant accueilli 

et mieux apprehender les pedagogies adaptees a 
ces situations, (Education nationale, en lien avec 
la DGS, grace au travail conjoint des profession- 
nels de sante, des pedagogues et des associations 
de malades met en place un site Internet « Inte- 
grascol ».* 

Ce site heberge par le Centre national d'etudes et 
de formation pour I'enfance inadaptee (CNEFEI) per- 
met d'acceder a des informations medicales vali- 
dees, a des liens avec les associations de malades 
et a des pistes pedagogiques. 
www.integrascol.fr, deja consumable sur certai- 
nes pathologies est en cours de realisation. Le 
theme de l'epilepsie en milieu scolaire y sera aborde 
prochainement, ainsi que le « projet d'accueil indi- 
vidualise ». 

* Integrascol : http://www.integrascol.fr 


charge adaptee, les troubles peuvent s'ag- 
graver en raison de I'evolutivite de la maladie 
sur un cerveau en pleine maturation, entraT- 
nant un blocage des acquis psychomoteurs. 
Ainsi, I'amelioration de I'insertion scolaire 
des enfants epileptiques constitue-t-elle un 
enjeu important. Un soutien extrascolaire 
est souvent necessaire. 

AMELIORER LA QUALITE DE VIE 

La qualite de vie 4 des personnes epilep- 
tiques est d'autant plus alteree que les cri- 
ses sont frequentes et mal controlees, 
entraTnant des problemes d'insertion pro- 
fessionnelle et un isolement. Le retentis- 
sement psychologique est marque par une 
frequence accrue de syndromes depresses 
et anxieux, souvent mal pris en compte. Une 
collaboration entre les medecins du travail, 
les neurologues et les instances medico- 
administratives chargees d'evaluer le han- 
dicap pour proposer une insertion scolaire 
et professionnelle adaptee, est necessaire. 

L'epilepsie vehicule des representations 
souvent negatives dans le grand public et 
augmente le sentiment d'exclusion des 
malades. Conscientes de ce probleme, les 
associations de malades se sont regroupees 
dans un « Comite national pour l'epilepsie » 
et ont obtenu le label de « Campagne 
d'interet general 2004 » en vue de sensi- 
biliser tous les publics aux problemes 
d'exclusion dont souffrent les patients. 

DISPOSITIONS REGLEMENTAIRES, 
ACTIONS EN COURS OU PREVUES 

Plusieurs initiatives et dispositifs partici- 
pent a la prise en charge de l’epilepsie. 


* Direction generale de la Sante, 8, avenue de Segur, 75007 Paris. 
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- Depuis 1999, I'epilepsie grave est recon- 
nue en affection de longue duree (ALD), et 
non hors liste comme auparavant, selon les 
criteres suivants : existence de lesions cere- 
brales responsables de I'epilepsie et d'un 
handicap neurologigue et (ou) psychique; 
evolution propre de la maladie (gravity, 
frequence, resistance des crises et reten- 
tissement socioprofessionnel important); 
complexity de la prise en charge multidis- 
ciplinaire chez I’enfant. 

- La loi relative a la politique de sante 
publique du 9 aout 2004 propose comme 
objectif souhaitable de « prevenir les limi- 
tations cognitives et leurs consequences 
chez I'enfant souffrant d'une epilepsie » 
(objectif n°62), I'objectif prealable etant de 
« quantifier I'impact global de la maladie sur 
le developpement cognitif de I'enfant ». 

- Pour mieux connaTtre la maladie, une 
etude epidemiologique a ete mise en place, 
financee par la Direction generale de la sante 
(DGS) et realisee par I'lnserm sur un depar- 
tement, en lien avec les services medi- 
caux de I'Education nationale. Les resultats 
seront connus fin 2005. 

- Le « projet d’accueil individualise » de 
I'enfant 5 met en place, en concertation avec 
les parents, le medecin traitant, le mede- 
cin scolaire et I'equipe educative (ecole, col- 
lectivites d'enfants, de loisirs, garderie...) un 
accueil adapte a la problematique de sante 
de I'enfant malade, en envisageant, notam- 
ment, les soins et traitements medicaux 
necessaires y compris en cas d'urgence, les 


\ En 2004, les associations de personnes souf- 
frant d'epilepsie se sont regroupees pour mettre 
en oeuvre un label « grande cause nationale » qui 
a ete attribue par les services du Premier minis- 
tre. Six organismes etaient concernes* * 1 2 3 4 

* AISPACE (Agir, informer, sensibiliser le public pour ameliorer 
la connaissance de I'epilepsie), ARPEIJE (Association pour la 
recherche, pour I'education et I’insertion des jeunes epilep- 
tiques), BFE (Bureau frangais de I’epilepsie), EOLE (Expression, 
ouverture, liberation des epileptiques), FFRE (Fondation fran- 
gaise pour la recherche sur I'epilepsie), LFCE (Ligue frangaise 
contre I'epilepsie). 


amenagements de la vie quotidienne (ame- 
nagements pedagogiques, regime, temps 
de repos, pratique sportive...) et la sur- 
veillance de I'enfant dans le respect des prin- 
cipes de confidentiality et de secret medi- 
cal. Ce document contractuel est encore 
insuffisamment utilise, par crainte de la part 
des families, d'un risque de stigmatisation. 

ARTICULATIONS AVEC LE PLAN 
« AMELIORATION DE LA QUALITE DE VIE 
DES MALADIES CHRONIQUES » 

La loi de sante publique a prevu I'elabo- 
ration, parmi 5 plans strategiques nationaux, 
d'un plan destine a « ameliorer la qualite 
de la vie des malades atteints de maladies 
chroniques ». L'epilepsie, en tant que maladie 
chronique, est concernee. 

Dans le cadre d'une reflexion 6 transver- 
sale prealable a I'elaboration du plan, 
regroupant des associations de malades 
atteints de pathologies chroniques, et menee 
a I'initiative de la DGS, il est apparu que, selon 
les representants des malades, les actions 
prioritaires permettant d'ameliorer la qua- 
lity de la vie etaient prioritairement centrees 
sur la prise en charge de la douleur, ('inte- 
gration ou la reintegration professionnelle, 
la formation des intervenants medicaux 
sociaux. Les actions permettant de deve- 
lopper la recherche, de soutenir psycholo- 
giquement les malades et leur entourage 
et de promouvoir I'education therapeutique 
ont egalement ete citees. II apparaTt essen- 
tiel de proposer des actions sur: 

- I’amelioration de I'insertion scolaire et 
professionnelle des malades; 

- la prise en compte de la souffrance des 
patients et de leur entourage au cours des 
differentes etapes d'une maladie chronique 
(annonce du diagnostic et des complications, 
vecu au quotidien avec la maladie, accueil 
dans les situations d'urgence, fin de vie); 

- I'amelioration des connaissances des 
professionnels socio-medicaux de la prise 
en charge globale de la maladie; des expe- 
riences de formation des personnels par 
les « patients formateurs » ont depuis 


quelques annees (polyarthrite chronique, 
p. ex.) montre leur efficacite pedagogique; 

- la mise en place d’actions d'education 
et de promotion pour la sante selon des stan- 
dards evalues. 

UNE PRISE EN CHARGE 
MULTIDISCIPLINAIRE 

La prise en charge medicate des malades 
necessite un diagnostic precis, la prise en 
compte de la comorbidite (notamment des 
syndromes depresses et anxieux sous- 
estimes), revaluation precoce des troubles 
cognitifs associes chez I'enfant, le recours 
a des structures specialisees en cas de doute 
diagnostique ou de difficulty therapeutique. 

En outre, la mise en place d’un projet de 
vie, pour et avec le malade, doit etre au 
centre de la prise en charge dont le mede- 
cin traitant peut etre le « porteur », en lien 
avec le neurologue et en concertation avec 
le medecin du travail, le medecin scolaire, 
les instances medicates administratives. 

En pratique, il est important de favoriser 
le contact avec les associations regionales 
ou nationales qui aident les patients dans 
les demarches administratives, les informent 
et apportent un soutien pour vaincre la sen- 
sation d'isolement. ■ 
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